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Objetivo. Valorar la calidad de vida en personas con defecto
congénito de fémur.

Material y método. Se trata de un estudio transversal. La
poblacion estd formada por 92 pacientes diagnosticados de
fémur corto congénito desde 1969. Los criterios de inclu-
sion fueron tener 15 afios de edad o més y tener datos de
domiciliacién o de teléfono de contacto. La calidad de vida
se midid con el cuestionario de salud SF-12 aplicado de ma-
yo a octubre de 2003 telefénicamente, previa peticién de
consentimiento informado. Los resultados fueron compara-
dos con una poblacion de referencia.

Resultados. So6lo 39 pacientes se incluyeron en el estudio.
La media de edad fue de 26,2 afios (hombres 24,8 afios; mu-
jeres 27,6 afios). El 48,7% eran hombres y el 51,3% muje-
res. No se detectaron diferencias en las medias de los com-
ponentes fisico (PCS) y mental (MCS) entre hombres y
mujeres, ni entre los distintos estratos de edad. E1 100% ob-
tuvo una puntuacién MCS considerada como normal y el
20,5% obtuvo una puntuacién PCS anormal.

Conclusion. La calidad de vida de estos pacientes para el
componente fisico es anormal en los pacientes mas jovenes.
Sorprende que el componente mental sea normal en todos.
Podria deberse al hecho de ser un trastorno que se padece
desde el mismo momento del nacimiento, y no tener un im-
pacto psicosocial tan fuerte como con otro tipo de proble-
mas.
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evaluacion de la discapacidad.

Quality of life in patients with congenital short
femur

Purpose. To assess the quality of life in persons with a con-
genital short femur.

Materials and methods. This was a cross-sectional study.
The study population was 92 patients diagnosed since 1969
with congenital short femur. Inclusion criteria were: pa-
tients should be over 15 years of age and possess a known
address or telephone number. Quality of life was determi-
ned from May to October 2003 by means of telephone inter-
views, carried out after obtaining informed consent, using
Health Questionnaire SF-12. The results were compared to
those obtained in a reference population.

Results. Only 39 patients participated in the study, of whom
48.7% were male and 51.3% were female. Mean age: 26.2
years (men: 24.8 years; women: 27.6 years). No differences
were detected between men and women, nor across different
age groups, with reference to the mean physical (PCS) and
mental (MCS) variables. One hundred percent of the popula-
tion had a normal MCS and 20.5% had an abnormal PCS.
Conclusion. Quality of life based on PCS is abnormal in
younger patients. It is surprising that MCS should be nor-
mal in all patients. This could be due to the fact that this
condition is present from birth and therefore does not have
such a strong psychosocial impact as other conditions.

Key words: quality of life, congenital anomalies, disability
assessment.
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En la actualidad se acepta de forma generalizada que el
impacto de las enfermedades sobre los pacientes no puede
ser descrito en su totalidad por medidas objetivas de salud
como puede ser el resultado de una biopsia. La considera-
cion de otros factores, que podrian calificarse como subjeti-
vos, tales como el dolor, la capacidad funcional o el bienes-
tar emocional, se consideran imprescindibles en el momento
de evaluar de forma global el estado de salud de las perso-
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nas'. De este reconocimiento surge un drea de investigacién
conocida como «calidad de vida relacionada con la salud»
(CVRS)%. Asi mismo y de manera creciente, los estudios
que evaldan la efectividad de los procedimientos médicos
utilizan como variable resultado la calidad de vida relacio-
nada con el estado de salud®.

En la valoracién de una técnica ortopédica no sélo debe
contemplarse el resultado funcional clinico sino también las
expectativas del paciente y las variaciones en el estado de
salud percibido por él mismo*. En este dmbito, se han publi-
cado estudios que miden la calidad de vida con el cuestiona-
rio SF-12, o similares, sobre todo en pacientes de edad
avanzada con patologia degenerativa’’. Sin embargo, no se
han realizado estudios que valoren la calidad de vida de per-
sonas con una afectacion congénita como es el defecto fe-
moral congénito®.

El término defecto femoral congénito, utilizado por va-
rios autores®'®!!, fue mayoritariamente aceptado en un sim-
posio realizado en 1998 en Dallas, en el Shriners Hospital
for Crippled Children. Este término recoge todas las formas
conocidas sobre defecto congénito, que incluye alteraciones
del fémur que van desde un acortamiento minimo hasta una
ausencia total, asi como modificaciones en su forma en la
zona proximal, diafisaria y distal. Por otro lado, los defectos
no estan limitados al fémur, sino que presenta con frecuen-
cia malformaciones en otros huesos del miembro afectado y
en otras partes del esqueleto.

Este trabajo tiene como objetivo indagar en el estado de
salud percibida o calidad de vida de los pacientes con una
anomalia congénita como es el defecto femoral congénito.
En este tipo de patologias el fin dltimo del tratamiento es
procurar al paciente una vida lo mas normal posible desde
la infancia, es decir, darle calidad a su vida.

MATERIAL Y METODO

Se trata de un estudio trasversal. La poblacién esta forma-
da por 92 pacientes diagnosticados de defecto congénito de fé-
mur, atendidos en los servicios de ortopedia infantil de dos
hospitales de la Comunidad de Madrid (Hospital Universitario
La Paz y Hospital Ramon y Cajal) desde 1969. Como criterios
de inclusion para valorar la calidad de vida se determiné tener
una edad mayor o igual de 15 afios, y tener datos de domicilia-
cién o de teléfono de contacto. El estudio se llevo a cabo du-
rante los meses comprendidos entre mayo y octubre de 2003.
La forma de contactar con los pacientes fue mediante llamada
telefonica. Previo a la administracion del cuestionario, se pi-
di6 el consentimiento informado para la participacion en el es-
tudio. Las entrevistas se llevaron a cabo por un tnico entrevis-
tador que administré el cuestionario SF-12 version 1 para
valorar la calidad de vida de los pacientes.

Para el procesamiento y anélisis de los datos se utiliz6 el
paquete estadistico SPSS versién 11.0.0. Para el célculo de la

calidad de vida, a partir del SF-12, se construyen dos puntua-
ciones: la medida sumario fisico (PCS-12), de las dimensio-
nes funcién fisica, rol fisico, dolor corporal y salud general,
y la medida sumatorio mental (MCS-12), de las dimensiones
vitalidad, funcidn social, rol emocional y salud mental. El al-
goritmo de cdlculo al igual que el cuestionario fueron pro-
porcionados por el Instituto Municipal de Investigacion Mé-
dica (IMIM)'? de Barcelona.

Las puntuaciones de las 8 dimensiones de la version 1
del SF-12 no pueden ser interpretadas en si mismas, no tie-
nen significados por su valor absoluto; es necesario trans-
formarlas en unas escalas de significacién uniforme comin
a todas las dimensiones y poder compararlos asi con valores
o normas poblacionales de referencia. Para ello fue necesa-
rio realizar transformaciones no lineales, como el cédlculo de
percentiles (P). Los percentiles permiten situar la puntua-
cion individual en la distribucién del grupo formativo (de
referencia), asi puede definirse la < normalidad > o < anor-
malidad > de ese valor mediante un punto de corte, el P5
(extremos inferiores de la distribucién), de los sujetos de su
grupo. Es decir, aquellas puntuaciones que resultan por en-
cima del punto de corte (P5) del grupo de referencia serdn
normales’?,

Para las comparaciones entre distintos grupos en fun-
cion del sexo, edad y medias de sumatorios se aplicaron, se-
gln correspondiera, los test no paramétricos U de Mann-
Whitney y Kruskal-Wallis.

RESULTADOS

De las 92 historias clinicas revisadas s6lo 39 cumplian
los criterios de inclusion en el estudio. Por tanto, el nimero
final de pacientes incluidos en el estudio fue de 39. Los 39
pacientes accedieron, previo consentimiento informado, a
contestar las 12 preguntas que conforman el SF-12.

La media de edad de los encuestados fue 26,2 + 6,6
afios (rango 15-40). E1 48,7% (19) eran hombres y el 51,3%
(20) mujeres. La media de edad de los hombres era de 24,8
+ 6,6 afios y la de las mujeres de 27,6 + 6,4 afios. No se de-
tectaron diferencias estadisticamente significativas con res-
pecto a la edad entre hombres y mujeres (p = 0,178).

La puntuacién media en mujeres para el componente fi-
sico (PCS) fue de 48,8 (intervalo de confianza [IC] 95%:
45,0-52,6) y de 53,1 (IC 95%: 50,4-55,7) para el componen-
te mental (MCS). La puntuacién media en hombres para el
componente fisico (PCS) fue de 48,3 (IC 95%: 45,1-51,6) y
de 55,1 (IC 95%: 53,3-56,9) para el componente mental
(MCS).

No se detectaron diferencias estadisticamente significa-
tivas entre las medias de las puntuaciones resumen de los
componentes fisico (p = 0,869) y mental (p = 0,252) entre
hombres y mujeres; tampoco se detectaron diferencias por
estrato de edad (tabla 1).
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Tabla 1. Diferencias por estratos de edad de la puntuacién sumario
de componentes fisico y mental

Puntuacion sumario| Edad (afios) n Media (DE) p
PCS 15a24 19 48,0 (7,4)

25a34 14 49,2 (6,3)

35a44 6 49,7 (9,0)
Total 39 <0,05
MCS 15a24 19 56,2 (3,6)

25a34 14 51,9 (6,7)

35a44 6 52,1 (6,7)
Total 39 <0,05

PCS: puntuacién media del componente fisico; MCS: puntuacién media del com-
ponente mental; DE: desviacion estindar.

Tabla 2. Porcentaje de puntuaciones consideradas en el rango
de la normalidad establecida con la poblacion de referencia, para
el componente fisico (PCS)

Normalidad*
de referencia

9% Normalidad

PCS Sexo Edad K
estudio

Hombres 15-24 afios > 44,1 81,1% (9 de 11 pacientes)

25-34 afios >443 50% (3 de 6 pacientes)
35-44 afios >355 100% (2 de 2 pacientes)
Mujeres  15-24 afios >414 62,5% (5 de 8 pacientes)
25-34 afios > 39,5 100% (8 de 8 pacientes)
35-44 afios >334 100% (4 de 4 pacientes)

*«Normalidad de referencia»: percentil 5 (P5). PCS: puntuacién media del compo-
nente fisico.

En las tablas 2 y 3 se muestran los porcentajes de pun-
tuaciones consideradas en el rango de la normalidad, esta-
blecida con la poblacion de referencia, para los componen-
tes fisico y mental. E1 100% de los encuestados obtuvo una
puntuacién en el componente MCS superior el P5 que defi-
ne la normalidad. Con respecto a la puntuacion del compo-
nente PCS, el 20,5% (8) de los encuestados (3 mujeres y 5
hombres) obtuvieron una puntuacién por debajo del punto
de corte (P5), es decir, obtuvieron una puntuacién anormal.
De los 8 pacientes con puntuacion anormal, 5 de ellos perte-
necen al estrato de edad mds joven (15 a 24 afios) y 3 al es-
trato de edad intermedio (25 a 34 afos).

DISCUSION

La calidad de vida de estos pacientes, como era de esperar
para el componente fisico, no es normal en todos. Sin embar-
go, sorprende que el componente mental sea en todos normal.
Por tanto, el componente mental en estos pacientes es mejor
que el componente fisico. Esto podria deberse al hecho de ser
un trastorno que se sufre desde el mismo momento del naci-
miento, y el impacto psicosocial para el paciente no es tan
fuerte como puedan ser otro tipo de patologias o accidentes'.

Tabla 3. Porcentaje de puntuaciones consideradas en el rango
de la normalidad establecida con la poblacién de referencia, para
el componente mental (MCS)

Normalidad* |% Normalidad

MCS | Sexo Edad de referencia estudio
Hombres 15-24 afios >35,2 100% (11 de 11 pacientes)
25-34 afios > 37,0 100% (6 de 6 pacientes)
35-44 aiios >37,7 100% (2 de 2 pacientes)
Mujeres  15-24 afios > 27,8 100% (8 de 8 pacientes)
25-34 afios >27.9 100% (8 de 8 pacientes)
35-44 aiios > 284 100% (4 de 4 pacientes)

*Normalidad de referencia»: percentil 5 (PS5). MCS: puntuacién media del compo-
nente mental.

Los valores poblaciones de referencia estratifican la
edad a partir de los 18 afios. En este estudio, los pacientes
menores de 18 afios (15 y 16 afios respectivamente), han si-
do incluidos en el estrado de 18 a 24 afos, considerando
que la posible distorsion en los resultados sea practicamente
inapreciable.

Se eligié como cuestionario el SF-12 version 1 por las
multiples ventajas que ofrecia, por la amplia existencia de
estudios'!'7 donde se compara con su antecesor (SF-36) de-
mostrando su reproducibilidad y validez por su cardcter
multidimensional (para valorar el estado general de salud),
por su frecuente utilizacién en estudios que versan de tras-
tornos crénicos por su amplia validacién en diferentes pai-
ses, por estar disponible en castellano'' y por ser resumido y
facil de administrar (puede ser administrado en aproximada-
mente 2 minutos).

Otra ventaja muy importante es que se dispone de valo-
res poblacionales de referencia para poder comparar los re-
sultados obtenidos. Esta cuestion es de especial interés para
este estudio que sélo dispone de una medicién en un mo-
mento determinado del tiempo.

Como desventaja se debe mencionar que por tratarse de
la version 1 del SF-12 no pueden darse resultados desglosa-
dos por dimensiones sino sumatorios globales de los compo-
nentes funcional y mental. Otra desventaja son las pérdidas
(57,6%); aunque como poblacion de partida se contaba con
92 historiales clinicos, s6lo pudieron ser localizados 39. Las
pérdidas fueron debidas a cambios de domicilio y de niimero
de teléfono.

Hasta el momento no se han publicado estudios de cali-
dad de vida para malformaciones congénitas, con lo cual no
podemos comparar los resultados obtenidos en este estudio.

Se ha realizado un estudio transversal por considerarse
que éstos son los mas idéneos cuando el conocimiento so-
bre un tema determinado, en este caso la calidad de vida en
un paciente con una anomalia congénita, es escaso. Con es-
te trabajo s6lo se ha pretendido aportar algo de conocimien-
to en un tema cada vez mds utilizado como es el estudio de
la CVRS.
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